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“Seja paciente com tudo o que nédo esta solucionado em seu coracao
E procure amar as préprias perguntas

N&o procure as respostas que ndo podera vivé-las

E o que importa € viver tudo

Viva as perguntas agora....

Talvez gradativamente e sem perceber

Chegue a viver algum dia distante as respostas”

Rainer Maria Rilke
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RESUMO

A literatura mostra que o cuidado de criancas que necessitam da aplicacdo da
técnica de dialise peritonial (DP) por doenca renal crénica (DRC) ndo é um processo
facil. Os entraves para a aplicacdo da técnica para o cuidado de criancas com DRC
constituiram o problema dessa pesquisa. Fez-se necessario pontuar as dificuldades
do enfermeiro mais emergentes neste processo, com o intuito de direcionar novas
pesquisas sobre o tema, voltadas para os problemas enfrentados pelo enfermeiro
gue trabalha com DP e DRC. O problema de pesquisa gerou a questao norteadora:
guais as dificuldades mais emergentes, enfrentadas pelo enfermeiro no processo de
capacitar cuidadores de criancas com IRC no domicilio? A metodologia adotada foi a
metassintese, considerando-se que as dificuldades sdo subjetivas, 0s sujeitos
apresentam percepcoes diversas, sendo a pesquisa qualitativa a mais indicada para
percepcdes e significados. O trabalho foi constituido por dois artigos. Os principais
resultados dos artigos mostraram que as modificac@es fisicas e de habitos de vida,
apresentadas pela crianca acometida pela DRC fazem com que ela apresente
sentimentos de tristeza, irritabilidade, ansiedade e inseguranca. Também se
observou dificuldades na aderéncia ao tratamento, conhecimento insuficiente sobre
agravo e o tratamento, liberdade limitada e ansiedade. Ao final, concluiu-se que é
preciso que o enfermeiro va além do conhecimento técnico, estabelecendo junto a
crianca e a familia, meios para o cuidado domiciliar, j& que o tratamento ocorre na
residéncia. O tratamento deve incluir em sua pratica atividades educativas que
envolvam o paciente no cuidado relacionado ao tratamento dialitico.

Palavras-chave: didlise renal; enfermagem pediatrica; insuficiéncia renal cronica;

educacado em saude; pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

The peritoneal dialysis (PD) in chronic renal disease (CRD) in children is a difficult
process. The aim of this study is to survey the caveats to apply PD in children and
teenagers. The nursing team has difficulty to lead with DP and CRD, and new data
are necessary. The key question is: what are the principal problems to the nursing
team during capacitation of caregivers of children and teenagers with CRD and home
DP? The method of this study is a qualitative research, using the metasyntesis,
since the individual perception of the problem is subjective. Two articles were cited in
this paper, and the principal results were that the life style changes in children and
teenagers with CRD and PD led to unhappiness, irritability, anxiety and insecurity.
These feelings are dependent of the patient life context. Difficulties in the treatment
adherence, knowledge of the disease process, limitation of freedom was also
observed. In conclusion, it's necessary to the nursing team to go ahead of technical
problems, creating a good relationship with the patient and his family in homecare.
Educative activities in PD should be part of treatment.

Key words: renal dialysis, pediatric nursing, chronic renal disease, health education,
gualitative research



Lista de abreviaturas

¢ IRC - insuficiéncia renal crénica

e DP — didlise peritoneal

e DRC - doenca renal crnica

e HD — hemodialise

e CAPD - dialise peritoneal ambulatorial continua

e DPA —dialise
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INTRODUCAO

Quando se refere a uma crianca, o esperado € que ela viva situacdes de
salde para crescer e desenvolver-se dentro dos limites da normalidade. Porém,
guando vivencia um processo saude-doenca em uma situacao crénica ela tem seu
comportamento modificado e sua reacdo diante dessa experiéncia desconhecida,
pode levar a sentimentos negativos e ameacar a rotina do seu dia a dia, assim como
de sua familia (VIEIRA; LIMA, 2002).

Como qualquer doencga cronica, a insuficiéncia renal cronica (IRC) envolve
grande tensdo psicoldgica para a crianca e sua familia (ABRAHAOQ; et al, 2010).
Define-se IRC como uma sindrome complexa, resultante da perda lenta, progressiva
e irreversivel da capacidade de excrecdo dos rins, resultando na funcdo renal
residual abaixo de 50% do normal (ROSSI, 2006). Este diagnostico tem um impacto
profundo nas criancas e em suas familias com possibilidade de prejuizos fisicos e
mentais além de afetar o desenvolvimento social da crianga (PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2008).

A morbidade e mortalidade na doenca renal crénica sao altas e no Brasil vem

crescendo a incidéncia e prevaléncia (SASSO, 2008).
As doencas crbnicas sao processos morbidos de longa duracdo. Apesar dos
avancos medicos recentes, muitas delas ainda s&o incuraveis. A utilizacdo de
técnicas e métodos modernos como, por exemplo, transplante de érgaos pode
solucionar alguns problemas, mas, por outro lado, criar outros. Embora nem todas
as doencas crbnicas tragam grande desconforto para seus portadores, grande
namero delas leva a dor, sofrimento, até a morte, acometendo individuos ainda na
infancia (OLIVEIRA, 1994).

A incidéncia de IRC na populacdo pediatrica é mal documentada, sendo
estimada pelas estatisticas de inclusdo em programas de tratamento dialitico e
transplante de rim (ROSSI, 2006). Os avancos tecnoldgicos trouxeram melhora
significativa para o seu tratamento, entretanto, este ainda apresenta riscos que
aumentam os indices de morbidades emocionais e fisicas, ndo somente pela
gravidade da doenca, por ndo ter cura, mas especialmente pelas limitacdes e pela
mudanca abrupta na rotina para sua efetivacdo (FROTA et al, 2010).
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As medidas terapéuticas disponiveis atualmente séo: tratamento conservador
(dietético e medicamentoso) e terapia de substituicao renal (didlise e transplante de
rim) (ROSSI, 2006). No presente trabalho, serdo abordadas as terapias de
substituicdo renal na modalidade dialise peritoneal em domicilio, as dificuldades
enfrentadas pelos pais e ou cuidadores para realizacdo do procedimento e as
repercussdes ocasionadas por essas modalidades de tratamento na vida da crianca
e de seus familiares.

Torna-se entdo imprescindivel um conhecimento aprimorado e cuidados
especializados por parte da equipe de saude, em especial, da equipe de
enfermagem, que é responsavel pela atencdo direta ao paciente e a familia em
todos os tipos de tratamento, indo além do conhecimento técnico e cientifico, mas
compreendendo a criangca em sua subjetividade (PENNAFORT; QUEIROZ, 2011).
Cabe ao enfermeiro, mesmo ap0s a desospitalizacdo do paciente o papel de
educador, atuando junto aos familiares para orientacdes e capacitacdo do cuidado
da crianca em domicilio.

Segundo Abrahao et al. (2010), o cuidado de criangcas que necessitam da
aplicacdo da técnica de didlise peritonial (DP) por doenca renal crénica (DRC) nao é
um processo facil. Essas dificuldades constituem o problema dessa pesquisa, pois 0
enfermeiro, enquanto educador assume também a funcdo de capacitar 0s
cuidadores de criancas e adolescentes com DRC.

Faz-se necessario pontuar as dificuldades mais emergentes, no sentido de
contribuir com programas de capacitacao e treinamento de cuidadores com DRC na
infancia.

Trata-se de um trabalho relevante diante da complexidade do tratamento para
IRC e suas implicagcdes na qualidade de vida da crianca e de seus familiares. Por
isso, torna-se necessario avaliar as dificuldades enfrentadas pelas criancas e seus
familiares frente ao tratamento dialitico em domicilio a fim de ampliar o
conhecimento da equipe de enfermagem para que possa atuar como educadora e
minimizadora de intercorréncias e complicacdes relacionadas ao tratamento,

possibilitando melhorias na assisténcia de enfermagem prestada.
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REVISAO DA LITERATURA

A IRC consiste na deteriorizacdo progressiva e irreversivel das funcbes
renais, que pode iniciar com um quadro agudo ou de maneira lenta, ocasionando um
desequilibrio hidroeletrolitico e metabdlico, o que resulta em uremia e azotemia
(FROTA; et al, 2010; GOMES, et AL, 2010). Essa condi¢&o cronica pode durar mais
de trés meses ou até um ano, necessitando por muitas vezes de um periodo de
hospitalizagdo por mais de um més. As criangas, em especial, tem seu cotidiano
modificado, com limitacdes, principalmente fisicas, devido aos sinais e sintomas da
doenca e podem ser frequentemente submetidos a hospitalizacdes para exames e
tratamento a medida que a doenca progride (VIEIRA; LIMA, 2002).

Essa condig&o cronica tem alta morbidade e mortalidade, e sua incidéncia e
prevaléncia vém aumentando progressivamente no Brasil e no mundo, o que
ocasiona alto custo no tratamento dialitico e tem consumido uma parte significativa
dos recursos alocados para a saude (VIEIRA; DUPAS; FERREIRA, 2009; SOUZA,; et
al, 2011). Segundo censo realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia, em
janeiro de 2011, estima-se que haja 91.314 pacientes mantidos em programas
dialiticos, o que representa um crescimento de 20% em relacéo a ultima década.

“A incidéncia de IRC na populacdo pediatrica € mal documentada, sendo
estimada pelas estatisticas de inclusdo em programas de tratamento dialitico e
transplante renal” (ROSSI, 2009). As principais manifestacfes clinicas na crianca
sdo o retardo do crescimento, as alteracbes sanguineas (anemias — principalmente
devido a baixa producdo de eritropoetina pelo rim), a acidose metabdlica, a
osteodistrofia renal, além de alteracdes cardiovasculares, tegumentares,
neuroldgicas, digestivas e psicossociais (ABRAHAO, 2010).

Na infancia a etiologia da IRC esta intimamente relacionada a idade da
crianga quando a doenga se instala, sendo as anormalidades congénitas e
obstrutivas as causas mais comuns em criancas de 0 a 10 anos e as doencas
adquiridas entre criancas maiores de 10 anos. Em um ambito geral, as principais
causas sdo: uropatias obstrutivas (16%), displasias renais (16%) e as doencas
glomerulares (14%), destacando-se entre elas a glomerulosclerose segmentar e
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focal, a glomerulonefrite membrano proliferativa tipo |, a sindrome hemolitico-
urémica e a oxalose (ROSSI, 2010; GOMES et al, 2010).

A doenca, principalmente na fase cronica, leva a submissao obrigatéria a
procedimentos terapéuticos necessarios a manutencdo da vida caracterizando um
novo estilo de vida também crénico (MOREIRA; VIEIRA, 2010). O tratamento é
proposto de acordo com o estagio da doenca do paciente, que geralmente procura o
servico de saude em fase avancada, quando, muitas vezes, as técnicas de dialise ou
o transplante de rim tornam-se indispensaveis para a manutencdo da vida
(ABRAHAO; et al, 2010; MOREIRA; VIEIRA, 2010).

Encontram-se descritas na literatura trés modalidades de dialise: hemodiélise
(HD), didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) e diélise peritoneal automatica
(DPA) (FROTA, 2010).

Na HD o sangue é retirado do corpo e impulsionado por uma bomba para um
sistema de circulagdo extracorpérea, onde ha um filtro (dialisador) que retira agua e
solutos, retornando filtrado ao corpo do paciente. E realizada por meio de uma fistula
arteriovenosa, comumente localizada entre os vasos radiais ou braquiais do braco
ndo dominante, ou por meio de um cateter de duplo limen na veia jugular, femural
ou subclavia. Este procedimento normalmente é realizado 3 vezes por semana com
duracéo de 4 horas por sesséo (FROTA, 2010; ABRAHAO, 2006).

A dialise peritoneal utiliza o peritébnio como filtro, ao realizar o transporte de
solutos e 4gua entre 0 sangue nos capilares peritoneais e a solucdo de dialise na
cavidade peritoneal. A solucdo é infundida através de um cateter implantado no
abdébmen do paciente e as moléculas do soluto difundem-se através dessa
membrana semipermeavel, o peritbnio, passando do lado de maior concentracao
para 0 de menor concentracdo (ABRAHAO, 2006).

Esta é a modalidade mais indicada para criancas, podendo ser realizada em
casa, sem que a crianca e seus familiares precisem se deslocar até um centro de
tratamento. Na CAPD, geralmente séo realizadas 04 trocas manuais de bolsas por
dia, e entre as trocas, a solucdo permanece inserida na cavidade peritoneal, ja na
DPA o paciente é conectado a maquina cicladora automatica por aproximadamente
10 horas por dia, preferencialmente a noite, para realizacdo de 3 a 10 trocas

automaticas. Para a prescricao da dialise a ser utilizada, deve-se levar em conta a
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superficie corporal da crianca, o volume de diurese, a funcédo renal residual e
caracteristicas de transporte da membrana determinado pelo teste de equilibrio
peritoneal (PET — util para avaliacdo das caracteristicas da membrana) na fase de
treinamento ou apos iniciar a didlise (FROTA, 2010; ABRAHAO, 2006).

Como qualquer doenca crbnica, a doenca renal cronica (DRC) envolve grande
tensdo psicolégica para a crianca/adolescente e sua familia, tensédo que persiste no
decurso da doencga e de seu tratamento (GREENBAUN,1999). Alguns pais relatam
maior aproximacdo entre os membros da familia e maior ligacdo entre a crianca e
sua mae nesta experiéncia (FERREIRA: 2005). O retardo no crescimento da crianca
€ a preocupacao mais constante das familias.

Mesmo quando as criancas com doenca renal recebem cuidados e nutricao
adequados, sua estatura podera ser comprometida por causa da reducédo da funcéo
renal. No Brasil, isto é agravado por dificuldades em obter a alimentacdo adequada
e suporte medicamentoso que favorecam o desenvolvimento da crianga, devido ao
custo elevado dos alimentos e dos medicamentos (ROSENKRANZ, 2004). O retardo

de crescimento pode, também, levar a desordens psicologicas (CORREA, 2008).
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OBJETIVO

Identificar as dificuldades mais emergentes, encontradas pelo enfermeiro no
processo de capacitar os pais ou cuidadores de criangcas com IRC para realizacéo
de dialise peritoneal domiciliar e para o cuidado dessas criancas e adolescentes.
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PERCURSO METODOLOGICO

Esse trabalho buscou compreender dificuldades encontradas pelos
enfermeiros na orientacdo de familiares para o cuidado de criancas com doenca
renal cronica. As dificuldades encontradas por pessoas em situacdes de
vulnerabilidade variam desde questdes econdmicas até sentimentos e significados
desse processo de doenca, de fragilidade pessoal e com familiares. Dessa forma,
optou-se por pesquisas qualitativas, que buscam, dentre outros, a compreenséo do
guotidiano e suas dificuldades.

As diversas profissées da saude, especialmente a enfermagem transitam
predominantemente nas relagfes interpessoais e de assisténcia a salude e doenca.
Por isso encontram coeréncia na interacdo humana e no aprofundamento das
experiéncias individuais possibilitadas pela pesquisa qualitativa (ZIMMER, 2006).
Segundo Sandelowski, Barroso (2003), o tratamento de resultados qualitativos
obtidos em uma revisdo sistematica pode ser apresentado na forma narrativa,
guantitativa de estatistica de achados qualitativos (metassumarizacdo), ou através
da interpretacdo dos resultados (metassintese). Nesse estudo optou-se pela
metassintese.

Os estudos incluidos na revisdo foram analisados de forma sistematica em
relacdo aos seus objetivos, materiais e métodos, permitindo uma analise do
conhecimento pré-existente sobre o tema investigado.

Metassintese qualitativa € uma integracdo interpretativa de resultados
qualitativos que sdo em si mesmos, a sintese interpretativa de dados, incluindo
varios referenciais tedricos ou explanacdes de determinados fenbmenos, eventos,
ou de casos caracteristicos da pesquisa qualitativa (SANDELOWSKI, BARROSO,
2003).

As pesquisas qualitativas contemplam, dentre outros, conhecimentos
referentes a profunda compreenséo dos profissionais de salde sobre a experiéncia
vivida, a partir da perspectiva de seus clientes, dentro de contextos sociais,
histéricos e culturais especificos (ZIMMER, 2006).
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Os critérios de inclusao definidos para a selecdo das publicagdes foram:

e Artigos qualitativos;

e Pesquisas sobre criancas em processo de tratamento de IRC e que
abordassem dificuldades emergidas durante o tratamento por um dos
elementos da triade enfermeiro, paciente e familiares ou por todos os trés
elementos. Considera-se que dificuldades encontradas por qualquer um desta
triade vao interferir nas acdes do enfermeiro;

e Publicacdes a partir de 2009 com um recorte temporal de cinco anos para
obter estudos mais atuais sobre o tema, em pesquisas qualitativas;

e Estudos publicados em portugués, inglés e espanhol, com resumo disponivel
nas bases de dados.

Foram excluidos da revisdo os estudos cujo publico alvo era maior de 13 anos,
estudos quantitativos, publicados anteriormente ao ano 2009 e aqueles que né&o
traziam a descricdo da metodologia adotada.

Apbés a definicdo do problema de pesquisa, foi elaborada a questdo
norteadora, a partir de um levantamento bibliografico preliminar que possibilitou
ampliar o conhecimento dos pesquisadores sobre 0 assunto e assim selecionar as
evidéncias a serem incluidas na revisdo e definir os descritores para a busca na
literatura. Formulou-se a seguinte questdo norteadora: quais as dificuldades mais
emergentes, enfrentadas pelo enfermeiro no processo de capacitar cuidadores de
criancas e adolescentes com IRC na realizacdo de dialise peritoneal domiciliar e no

cuidado com essas criancgas e adolescentes?

Utilizou-se como base de dados para a busca na literatura a BVS (Biblioteca
Virtual de Saude) nas seguintes fontes de informacéo: Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), indice Bibliografico Espanhol de Ciéncias
da Saude (lbecs), Literatura Internacional em Ciéncias da Saude (Medline),
Biblioteca Cochrane e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Foram utilizados
descritores padronizados para as ciéncias da saude: dialise renal; enfermagem
pediatrica; insuficiéncia renal crénica; educagdo em saude; pesquisa qualitativa.

Os descritores foram usados isoladamente para avaliar o poder de
representatividade do termo no assunto. Segue o0 quantitativo de trabalhos

vinculados aos descritores: didlise renal (84.168), educacdo em saude (28.480),
18



insuficiéncia renal crénica (83.215), enfermagem pediatrica (13.814) e dialise
peritoneal domiciliar (1082). Ao se cruzar os descritores acima com o Ultimo
(pesquisa qualitativa) e ao se selecionar pesquisas dos Ultimos cinco anos, obteve-
se um total de dois artigos, que compuseram a amostra dessa pesquisa.
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RESULTADOS

Dois artigos compuseram esta metassintese. Para facilitar a leitura e andlise,
foram nomeados de Artigo 1 e Artigo 2.

O Artigo 1 foi escrito por enfermeiras. Nao ha mencéao a titulacdo das autoras,
porém a primeira é apresentada como graduada e as demais sao professoras
associadas de uma universidade federal. Dessa forma, presume-se que sejam
doutoras. Foi publicado no ano de 2009, sendo os dados da pesquisa coletados nos
anos de 2006 e 2007, em um hospital universitario do interior de Sao Paulo. O
periddico de escolha foi a Revista da Escola Ana Nery (qualis A 2).

A pesquisa qualitativa oferece formas variadas para coleta de dados. No
Artigo 1, optou-se pela entrevista semiestruturada. Foram entrevistadas oito criangas
em idade de sete a 14 anos, sendo que o critério utilizado para determinagcédo da
amostra ndo foi mencionado.

O Artigo 2 foi obtido de Trabalho de Concluséo de Curso — TCC de
Graduacdo em Enfermagem de uma universidade federal. No entanto, nenhum autor
é referido como graduando; provavelmente o artigo foi escrito apés a colacdo de
grau. As quatro autoras séo enfermeiras, sendo uma graduada, uma mestra e duas
doutoras. Foi elaborado no ano de 2010 e publicado em 2011. O periodico de
escolha foi a Revista de Enfermagem do Nordeste (qualis B2).

O cenario da coleta de dados também foi um hospital universitario sito em
Jodo Pessoa — PB. As autoras nao deixam claro o critério de definicdo da amostra,
mas referem que compuseram a amostra cinco familiares de criancas, sendo
considerado como critério ser familiar ou responsavel por crianca ou adolescente
com histéria de doenca renal crénica ha mais de um ano, que manifestassem
interesse em participar do estudo. Dessa forma, subentende-se que foi utilizado o
critério da conveniéncia, no caso, todos os familiares que manifestassem interesse
em participar do estudo.

A abordagem qualitativa permitiu o reconhecimento das dificuldades
apresentadas pelas criancas e seus cuidadores, e, consequentemente, pelo
enfermeiro.

Os artigos estéo apresentados a seguir, na forma de quadro.
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Quadro 1: Quadro sindptico das publicagdes associadas ao tema de trabalho

Titulo Autores, pais, ano de Base de dados; Delineamento Objetivo Principais dificuldades que emergiram
publicagdo periédico
Artigo 1: Doenca renal cronica: | Sheila de Souza Vieira; Scielo / Esc. Pesquisa qualitativa Compreender a Conviver com restrigdes alimentares, remédios, mudangas
conhecendo a experiéncia da Giselle Dupas'; Noeli Anna Nery,v.13, | utilizando os vivéncia da crianga | no brincar, interrupcBes das atividades diérias e escolares e
crianca. Marchioro Liston Andrade | n.1, Rio de referenciais: com insuficiéncia | o temor quanto a infecgdo, progressdo da doenga e morte
Ferreira. Janeiro, Interacionismo renal cronica e faz com que ela apresente sentimentos de tristeza,
jan./mar.2009 Simbolico e a Teoria analisar o irritabilidade, ansiedade e inseguranca. Estes se manifestam
Brasil, 2009 Fundamentada nos significado que ela | dependendo do contexto em que tais situagdes ocorrem, isto
Dados. atribui a esta é, local, pessoas, interagdes, socializagdo. Algumas das
vivéncia. criangas consultadas, além do problema renal, vivenciam
limitagBes motora e auditiva e déficit de crescimento, que
por si s6 ja as levam a se sentirem diferentes e inferiores.
Artigo 2: Proposta de cuidado Tamara Andrade Ramalho | Scielo; Rev Pesquisa qualitativa Desenvolver uma A andlise das entrevistas permitiu identificar os seguintes
domiciliar a criancas portadoras | de Freitas; Kenya de Lima | Rene, Fortaleza, | utilizando a teoria das proposta de diagnésticos de enfermagem, os quais foram denominados
de doenga renal cronica Silva; Maria Miriam Lima | 2011 jan/mar; necessidades humanas | cuidado para com auxilio da CIPE ®:
da Nobrega; Neusa Collet | 12(1):111-9 bésicas de Horta como | familiares de No nivel psicobiolégico, a necessidade terapéutica foi

Brasil, 2011

referencial tedrico
adotado.

Para analise do
material empirico
foram considerados o0s
dois passos seguintes
do processo de
enfermagem apoés a
coleta de dados
(diagnostico e
planejamento).

Na fase de
denominacéo dos
diagnosticos de
enfermagem foi
utilizada a
Classificacdo
Internacional para a
Préatica de Enfermagem
(CIPE®)

criangas com
doenca renal
cronica a partir das
dificuldades
enfrentadas no
domicilio,
utilizando como
referencial tedrico
as Necessidades
Humanas Bésicas e
a

CIPE® para
denominar os
diagnosticos e as
intervencdes de
enfermagem.

identificada como:
N&o aderéncia ao tratamento do filho e Baixa aceitagdo do
estado de salde.

Dentre as necessidades psicossociais foram encontradas
afetadas as necessidade de aprendizagem (educagéo a
salide) com o diagndstico: Conhecimento sobre a doenga e
tratamento diminuido. As necessidades de liberdade e
participagdo encontram-se afetadas direcionando para o
diagnéstico de Rotina familiar prejudicada.

No nivel psicoespiritual foi identificada a Ansiedade
aumentada como diagndstico.

21




DISCUSSAO

Ambos os artigos enfocam as dificuldades enfrentadas pela triade que
compde o cuidado a criangca com doenca renal crbnica: paciente, cuidadores e
enfermeiro. O enfermeiro precisa se inteirar das dificuldades do alvo do cuidado para
trabalhar suas proprias dificuldades.

O Artigo 1 buscou compreender a vivéncia da crianga com insuficiéncia renal
cronica e analisar o significado que ela atribui a esta vivéncia. As autoras
observaram que a convivéncia com restricdes alimentares, utilizagdo de uma gama
de remédios, a restricdo de brincadeiras, a interrup¢céo do calendario escolar e ainda
o medo de complicagbes fazem com que a crianga apresente sentimentos de
tristeza, irritabilidade, ansiedade e inseguranca. Estes sentimentos se manifestam
dependendo do cenario, incluindo a familia. Algumas das criancas consultadas, além
do problema renal, vivenciavam limitagbes motora e auditiva e déficit de
crescimento, fato que as levavam a se sentirem diferentes e em situagdo de
desvantagem em relacéo a outras criangas.

Os autores do Artigo 2 pontuaram as dificuldades do tratamento utilizando
diagnésticos de enfermagem como ferramentas. Os diagndsticos levantados foram:
Ndo aderéncia ao tratamento do filho; Baixa aceitacdo do estado de saulde;
Conhecimento sobre a doenca e tratamento diminuido; Rotina familiar prejudicada e
Ansiedade aumentada.

Esses problemas vem reafirmar dificuldades de baixa aderéncia, pouco
conhecimento do estado de saude e, por conseguinte, medo de complicacdes
incluindo-se a morte. A rotina familiar alterada por si s6 pode aumentar a ansiedade
da crianca e de sua familia.

A adaptacdo a uma doenca crbénica na infancia é um processo complexo que
a crianca enfrenta a cada dia, do diagnéstico a cada nova modalidade de
tratamento. Sua forma de lutar modifica-se a medida que ela supera as dificuldades
vivenciadas (VIEIRA; DUPAS, 2009).

A familia tem um importante papel na resposta da crianca a doenca e ao
tratamento. Uma boa comunicacdo com a familia e entre os membros da equipe
multidisciplinar que cuida da crianca com IRC é essencial para uma melhor

adaptacao e evolucao desses pacientes (MOREIRA, VIEIRA, 2010).
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O enfermeiro faz parte dessa equipe especializada, e € responsavel pela
educacdo da familia e ou cuidadores e da crianca sobre a doenca e suas
implicacbes. Ele deve informar sobre o plano terapéutico, aspectos técnicos e
psicologicos da doenca (MOREIRA; VIEIRA, 2010), além de prestar assisténcia a
esses pacientes tendo como base o cédigo de ética da profissdo e normas vigentes.

O enfermeiro também deve ser atento as condi¢cfes sociais e ambientais de
domicilio para minimizar os riscos de complicacbes da dialise peritoneal em
domicilio.

Um fator que merece maior atencéo € a limitacdo / restricdo das atividades do
dia-a-dia. Segundo Frota (2010), o individuo afetado pela IRC sofre mudancas em
seu cotidiano, o que inclui rigor dietético e de horarios, mudancas no ambiente
familiar e social, bem como preocupacgdes diversas com a doenca e seu tratamento,
fazendo com que muitos pacientes encontrem dificuldades em se adaptar a doenca,
suas consequéncias e as incertezas em relacdo ao futuro. Na realidade infantil as
repercussdes sao ainda mais graves, pois requerem atencao diferenciada, uma vez
gue a crianga estad em um processo de crescimento e desenvolvimento corporal.

Dentre as atividades diarias desenvolvidas pelas criancas, a escola tem
destaque importante, fazendo com que as modificacbes sejam sentidas mais
intensamente, principalmente, por ser nesse espago que ocorrem a maioria das suas
relacdes sociais. No estudo desenvolvido por Penafort (2010), este constatou-se que
as criancas sofrem com a “perda’ da escola, os planos que se rompem em
decorréncia do tratamento dialitico, a vontade de continuar estudando e a dificuldade
gue encontram para acompanhar as aulas em razéo das internacdes, a mudanca de
endereco quando residentes em cidades interioranas e, muitas vezes, a nao-
aceitacao da condi¢cdo da crianca por parte da propria escola. Além disso, o tempo
gasto com o tratamento - seja 0 tempo para as trocas diarias na DP - impede estas
criangas de brincar e praticar atividades comuns de sua idade, tais como andar de
bicicleta, correr, nadar, dormir na casa de parentes e amigos. O procedimento para
estas criancas significa ter que ficar preso, parado, isolado, tendo que conviver com
seus irmaos e/ou colegas que crescem e se desenvolvem livres, sem os empecilhos
que a doenca proporciona (ABRAHAO, 2006).

A mudanca na imagem corporal é relatada como uma dos fatores enfrentados

pela crianca em tratamento dialitico, no caso da didlise peritoneal, o fato relaciona-
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se a vergonha pela presenca do cateter de Tenckhoff, assim como a proeminéncia
do abdémen devido ao liquido em seu interior, 0 que faz a crianca se isolar na
escola para nao ter que responder aos questionamentos e curiosidades dos colegas.

E nesse contexto que muitas criancas expressam o desejo de fazer o
transplante de rim para mudar essa realidade e se sentir como o0s colegas. Esses
procedimentos tornam-se agravantes quando da aceitacdo do tratamento
(PENAFORT, 2010; ABRAHAO, 2006).

Percebe-se também, como é dificil para esses pacientes, a questdo da
alimentacao, devido as restricbes impostas, necessarias a manutencdo de um bom
estado de saude geral. Um dos maiores problemas ¢é a restricdo do sal na comida e
da ingestéo de liquidos, especialmente quando a ultrafiltracdo durante a didlise ndo
€ adequada e ha retencao de liquido. Ndo poder comer chocolate, salgadinhos,
biscoitos recheados, tomar um refrigerante, representa sacrificio e tormento para
muitas criancas (ABRAHAO, 2006).

Diante disto, percebe-se a importancia das orientacbes realizadas pelo
enfermeiro a pacientes e familiares a respeito da DP, no sentido de se preservar
esta técnica como opcao dialitica para a populacdo pediatrica, o que significa a
manutencdo da vida, reduzindo as chances do tratamento falir e ser necesséario a
mudanca para a HD.

Entre os familiares destaca-se o medo e apreensédo em relacdo ao tratamento
e ao futuro da crianca. Para Ferreira (2005), a palavra medo significa “sentimento de
grande inquietacdo diante de um perigo real ou imaginario, de uma ameaca”. Ainda
de acordo com Abrahdo et al (2010 a), sejam reais ou imaginarios, medos e receios
podem ser importantes para que os cuidadores permanecam sempre atentos as
orientacbes recebidas em relacdo as técnicas, principalmente em relacdo a DP,
evitando falhas no processo. Por outro lado, podem ser prejudiciais, se em excesso,
pois pode indicar adesao inadequada ao tratamento o que leva a falhas no processo
da dialise aumentando o risco de complicacdes infecciosas como peritonite.

A necessidade do tratamento dialitico da crianca interfere nos planos de toda
a familia, levando a repercussées sobre a vida familiar e social, como por exemplo, a
grande demanda de tempo para realizar a dialise que acarreta reducdo das
atividades de lazer (SETZ; PEREIRA; NAGANUMA, 2005). No entanto, as

limitagGes encontradas ndo se resumem a atividades de lazer, mas se estende a
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dificuldades financeiras. Em sua grande maioria, os centros de didlise e/ou servi¢cos
de referéncias para acompanhamento desses pacientes sdo centralizados nas
grandes cidades, fazendo com que seja necessario o deslocamento de grande parte
dos pacientes para realizar o tratamento e o acompanhamento de seu quadro de
saude.

Desse modo, percebe-se que diversos fatores influenciam as acdes do
cuidado prestado, que muitas vezes nao acontecem como o0 esperado pela equipe
de saude, nem pelo sujeito e suas familias. Por isso, o cuidado de enfermagem
realizado nos servicos de terapia renal substitutiva necessita interagir com a
realidade vivenciada por esses sujeitos e manter, negociar ou repadronizar as acoes
de cuidados e, assim, tomar decisfes compartilhadas entre sujeito (crianca), familia
e equipe de saude (PENAFORT, 2011).
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CONSIDERACOES FINAIS

A tematica insuficiéncia renal crénica na infancia ainda é pouco abordada na
literatura de um modo geral e na enfermagem. De acordo com os estudos
analisados, as pesquisas nesta area de conhecimento mostram-se em expansao,
com estudos de abordagem qualitativa, uma das modalidades de pesquisa na
enfermagem.

Retomando ao questionamento que norteou este trabalho, pode-se perceber o
guanto a insuficiéncia renal crénica traz consigo mudangcas complexas no modo de
viver de criancas e de suas familias. Esse diagnostico remete a limitacdes de carater
social e econdmico na vida dessas criancas, com necessidade de cuidados.

Sendo assim, é preciso que o enfermeiro va além do conhecimento técnico,
estabelecendo junto a crianca e a familia, meios para o cuidado domiciliar, ja que o
do tratamento ocorre na residéncia. Ele deve incluir em sua préatica atividades
educativas que envolvam o paciente no cuidado relacionado ao tratamento dialitico.
Dessa forma, podera facilitar o conhecimento, discutir dividas e facilitar a superacao
das dificuldades vivenciadas, enfatizando a relevancia de se cuidarem para o
sucesso do tratamento e prevencéo das complicacoes.
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2. Periddico:
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